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Sammendrag 
 
Mennesker med Downs syndrom blir nå eldre. Stadig flere utvikler aldersrelaterte sykdommer 
som resten av befolkningen, blant annet demens. På bakgrunn av dette ser vi behovet for 
kunnskap om demens hos mennesker med Downs syndrom. 
 
Denne bacheloroppgaven er et kvalitativt studium der vi har intervjuet tre virksomhetsledere 
for boenheter for psykisk utviklingshemmede i tre ulike kommuner. Studien var å undersøke 
botilbudet til mennesker med Downs syndrom som har fått en demensdiagnose. I denne 
studien har vi hatt fokuset på et overordnet nivå hvor kompetanse, planarbeid og økonomi har 
stått sentralt. Hovedfunnene i studien viser at botilbudet påvirkes av sentrale rammer som er 
vanskelige å endre. Analyse av intervjuene gav oss følgende funn: viktigheten av tidlig 
kartlegging, mangel på planarbeid, økonomiske begrensninger og behov for økt kompetanse. 
 
Abstract 
 
As people with Down syndrome are becoming older, they are therefore also developing age-
related illnesses like the rest of the population, including dementia. The background for the 
choice of our subject is that we see the need for knowledge about dementia in people with 
Down syndrome. 
 
 This bachelor assignment is a qualitative study where we interviewed three business leaders 
of housing units for disabled people in three different municipalities. The purpose of this 
assignment was to investigate the residential area of people with Downs syndrome who have 
a dementia diagnosis. In this survey we have focused on an overall level where competence, 
planning and economics have been central. The main findings in the survey show that the 
housing supply is affected by key frameworks that are difficult to change. Analysis of the 
interviews gave us the following findings: the importance of early mapping, lack of planning, 
financial constraints and the need for increased competence. 
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1.0 INNLEDNING 
1.1 Bakgrunn 
 
Vi har valgt å skrive om Downs syndrom og demens. Et bedre helsevesen, medisinsk 
fremskritt, større grad av sosial inkludering og bedre levekår, gjør at personer med Downs 
syndrom lever lenger (Thorsen og Myrvang, 2008). Som vernepleiere følger vi ofte brukere 
over lengre tid. Det vil si at det er stor sannsynlighet for at vi vil oppleve brukere i en 
aldringsprosess og de utfordringene det medfører. Vi ser at kunnskapen rundt dette temaet er 
noe vi vil få nytte av som vernepleiere. Ut i fra erfaring fra praksis har vi sett at mennesker 
med utviklingshemming blir gamle og utvikler de samme sykdommene som eldre generelt. Vi 
har fått inntrykk av at det er lite kunnskap og fokus på dette temaet. Vi undres derfor om det 
finnes et godt nok botilbud i kommunene. På bakgrunn av dette ønsker vi å finne ut mer om 
botilbudet denne brukergruppen har rett på, og om det samsvarer med botilbudet de har i dag.  
 
1.2 Problemstilling 
 
På bakgrunn av det vi har nevnt, har vi valgt denne problemstillingen:  
 
”Hvordan er botilbudet for personer med Downs syndrom som også har en demenssykdom?” 
 
1.3 Oppgavens hensikt 
 
Mennesker med Downs syndrom blir nå eldre. Alderdom kan medføre en rekke ulike 
utfordringer. ”I 2012 utpekte Verdens helseorganisasjon (WHO) demens til en av vår tids 
største folkehelseutfordringer på verdensbasis” (Rokstad, 2014:10). I følge demensplanen 
2020, vil antallet mennesker med demens dobles innen 2040 (Helse- og 
omsorgsdepartementet, 2015). Det vil si at demens er et økende problem. Disse tallene 
omfatter alle brukergrupper, inkludert mennesker med Downs syndrom. Det er nødvendig at 
personer som arbeider rundt denne brukergruppen har kunnskap om, og er bevisst hvilke 
problemstillinger som kan oppstå i en aldringsprosess. Det er av den grunn viktig å belyse 
temaet. En av problemstillingene som oppstår under demensutviklingen hos personer med 
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Downs syndrom, er hvilket botilbud som er best tilrettelagt. Bør denne brukergruppen få 
tilbud om plass på demensavdeling? Bør de bli boende der de allerede bor? Eller er det mulig 
å kombinere disse tilbudene, og opprette en demensavdeling for psykisk utviklingshemmede? 
Hensikten med oppgaven er å prøve finne ut om hvorvidt det finnes et koordinert og helhetlig 
tjenestetilbud til denne brukergruppen. 
 
1.4 Avgrensning 
 
Vårt fokus i oppgaven vil være utformingen av botilbudet til personer med Downs syndrom 
og demens. Vi vil se på ulike problemstillinger knyttet til dette. Systemnivå vil være sentralt, 
da oppgaven dreier seg om botilbudet. På grunn av oppgavens omfang hadde vi ikke mulighet 
til å gå i dybden på individnivå. Vi har valgt å ikke gå i dybden på ulike demenssykdommer, 
men ha fokus på Alzheimer demens. Alzheimer demens er den hyppigste formen for demens, 
både for mennesker med Downs syndrom og normalbefolkningen.  
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2.0 TEORETISK RAMMEVERK 
 
I dette avsnittet skal vi gi en innføring i teorien vi har benyttet som bakgrunn for vår 
problemstilling. Teorien vi har valgt å bruke i oppgaven er: Downs syndrom, demens, Downs 
syndrom og aldring, systemnivå, demensplanen 2020, botilbud og kompetanse.  
 
2.1 Downs syndrom 
 
Downs Syndrom er den vanligste formen for utviklingshemming og skyldes et ekstra 
kromosom i kromosom 21. Diagnosen kalles derfor Trisomi 21. Ca. 20 % av 
utviklingshemmede har Downs syndrom (Mæhle m.fl. 2011). I Norge fødes det ca. 65 barn 
med diagnosen hvert år. Dette tilsvarer 1 per 1000 fødsler. Downs syndrom er den hyppigste 
formen for forsinket intellektuell utvikling. Resultatet kan bli forsinket utvikling og en rekke 
feil i utviklingen og modningen av skjelettet, nervesystemet, hjertet, magen, ører, øyne, og 
andre organer. Mennesker med Downs syndrom er utviklingshemmet. De fleste har en 
intelligens mellom mild (IQ 69-55) og moderat (IQ55-39). Mennesker med Downs syndrom 
har ulike evner og ingen ligger på samme ferdighetsnivå. Det er viktig å kartlegge hver 
enkeltes evner og muligheter individuelt. De er som alle andre mennesker ulike, og har behov 
for individuelle planer med ulike mål og tiltak (Skauge, 2007).  
 
Vi skiller mellom tre typer Downs syndrom. Trisomi 21 er den vanligste typen, hvor det 
foreligger tre kromosom 21, i stedet for to (som er det vanlige). 90-95 % av menneskene som 
har Downs syndrom har denne typen. Translokasjon er en type der en bit av et ekstra 
kromosom 21 har hengt seg på et annet kromosom, 2-4 % har denne typen. Mosaikk er en 
type der bare noen av kroppens celler har trisomi 21. Tilstanden oppstår hvis kromosomfeil 
inntreffer i celledelingen (Skauge, 2007). Mennesker med Downs syndrom har et 
karakteristisk gjenkjennelig utseende. Særtrekkene er avflatet panne, små hoder, kort nakke 
og små ører. Om lag 50 % er født med hjertefeil. Noen er født med alvorlig hjertefeil som vil 
gi symptomer rett etter fødsel. Det finnes forskjellige typer hjertefeil, men de fleste blir 
operert med godt resultat med jevn oppfølging. Andre medisinske tilstander hos personer med 
 9 
Downs syndrom er hørsels- og synsnedsettelse, tannsykdommer, hormonelle forstyrrelser, 
overvekt, blæreproblemer, epilepsi, og leukemi (Mæhle m.fl. 2011). 
 
Mennesker med Downs syndrom kan ha vansker med å gjøre seg forstått. Flertallet klarer å 
kommunisere med familie og nære, mens et mindretall klarer å gjøre seg fullt forstått ovenfor 
fremmede. De har gjerne problemer med å formulere seg og har vansker med å overføre 
kunnskap fra én situasjon til en annen. Da de ikke klarer å gjør seg forstått i alle situasjoner 
og å sette ord på sensitive problemer, kan ofte signalene de sender ut misforstås og bli 
oppfattet som atferdsproblemer i form av psykiske lidelser (Mæhle m.fl. 2011). 
 
Mennesker med Downs syndrom kan også ha problemer korttidshukommelsen. Til tross for 
dette er det mange som har god hukommelse for mennesker, steder og tidligere hendelser. De 
kan for eksempel huske sammenkomster fra tiår tilbake i hver minste detalj. Denne 
hukommelsen kan brukes til å trene opp arbeids-ferdigheter og rutiner (Mæhle m.fl. 2011). 
 
2.2 Demens 
 
Demens kan karakteriseres som et klinisk sykdomsbilde der det forekommer en gradvis 
forverring av kognitiv og praktisk svikt. Kognitiv svikt innebærer redusert hukommelse og 
språk, i tillegg svekkes evnen til å orientere seg og til å løse problemer, hvorav den viktigste 
er redusert hukommelse. Det kan i tillegg forekomme økende nevropsykiatriske symptomer. 
Nevropsykiatriske symptomer omfatter psykotiske symptomer og hallusinasjoner, depresjon, 
angst og atferdsendringer (Rokstad, 2014). Sykdommen kan derfor lett forveksles med stress 
eller depresjon, og blir av den grunn ikke oppdaget i startfasen. Demens deles inn i 3 
hovedgrupper: Degenerativ demens, vaskulær demens og sekundær demens. Degenerativ 
demens i form av Alzheimer er den mest utbredte. 60% av de som får demens har denne 
formen (Henningstad og Hustadnes, 2013). Alzheimer forekommer hos både eldre og yngre 
mennesker, men ved økende alder kan symptomene styrkes da en også kan ha andre 
sykdommer i hjernen. Årsakene til at en Alzheimer sykdom oppstår er usikre, men kan ha 
sammenheng med arvelighet, høy alder, Downs syndrom eller det kan være på grunn av 
livsstilsfaktorer (Tretteteig, 2016). Ved obduksjon av mennesker som har hatt sykdommen er 
det oppdaget skader på hjernecellene og døde celler som har ført til at hjernen har skrumpet 
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inn. Dette er på grunn av plakk og avleiringer av proteinet beta-amyloid (Henningstad og 
Hustadnes, 2013). På grunn av uvisshet rundt årsaken til at Alzheimer oppstår, finnes det 
ingen legemidler som kan kurere sykdommen. Det finnes derimot legemidler som kan bedre 
symptomene i noen grad over en begrenset periode. Da det ikke finnes behandling for 
sykdommen, er det viktig med god omsorg og miljøtiltak. Det er også viktig å legge til rette 
tjenestene rundt brukeren, slik at man kan leve best mulig med sykdommen. Kjennskap til 
hvilke endringer som skjer i hjernen er avgjørende for å forstå hva demens er, og for å fange 
opp de rette symptomene. Det er også nødvendig å ha kunnskap om hvordan det oppleves å 
ha demens, slik at man kan forstå utfordringer personen opplever. Dette er faktorer som er 
grunnleggende for god demensomsorg (Tretteteig, 2016). 
 
2.3 Downs syndrom og aldring 
 
Mange mennesker med Downs syndrom blir nå gamle. Dette er på bakgrunn av blant annet 
bedre oppfølging, medisinering, helsemessig kartlegging, operasjonsteknikker, forebyggende 
arbeid og kostholdsveiledning (Thorsen og Grassman, 2012). Levealderen hos mennesker 
med Downs syndrom er femdoblet i løpet av det 20.århundre, og forventet levealder er nå 55 
år (Mæhle m.fl. 2011). At de blir eldre vil medføre at også de får aldersrelaterte sykdommer 
som resten av normalbefolkningen (Thorsen og Grassman, 2012).  
 
En utbredt sykdom som er alderspåvirket er Demens (Sjørengen m.fl., 2005). I følge helse- og 
omsorgsdepartementet finnes det ingen presise tall som viser antallet mennesker med 
demensdiagnosen i Norge i dag (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). På bakgrunn av at 
ikke alle som har demenssykdommen i Norge er diagnostisert, kan det tenkes at de tallene 
som finnes heller ikke er helt korrekte (Rokstad, 2014). Til tross for at tallene er usikre 
kommer de til å øke, fordi forekomsten øker med alderen. Det kan forventes at tallet fordobles 
innen 2040 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). Alderdom er den største risikoen for å 
utvikle demens. I tillegg har mennesker med Downs syndrom en økt risiko av genetiske 
årsaker. Downs syndrom diagnosen skyldes et ekstra kromosom i kromosom nummer 21. I 
dette kromosomet finnes arvestoffet som produserer proteinet beta-amyloid. Beta-amyolid er 
stoffet som danner senile plakk og floker på hjernen. På grunn av at mennesker med Downs 
syndrom har tre kromosom 21, er produksjonen av beta-amyloid større enn cellen klarer å 
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bryte ned (Larsen og Wigaard, 2014). I de senere årene har det kommet mer litteratur om 
Alzheimer sykdom hos voksne med Downs syndrom. Det er bevist at det forekommer 
endringer i hjernen ved fylte 40 år. Alzheimer rammer 15-25 % av mennesker med Downs 
syndrom, men de fleste blir 50-60 år uten noen kliniske symptomer. Med kliniske symptomer 
menes symptomer som kan observeres, uten hjelp av laboratorieundersøkelser (Kirkevold 
m.fl., 2014). Enkelte av symptomene på Alzheimer kan ligne symptomer som ved stoffskifte 
eller depresjon (Skauge, 2007).  
 
Velferds- og omsorgstjenestene vil få nye utfordringer med å legge forholdene til rette for 
aldring blant personer med Downs syndrom. Tidlige tegn er et kartleggingsverktøy for 
oppfølging av eldre personer med utviklingshemming. Personer med Downs syndrom for ikke 
alltid tilstrekkelig oppfølging, i forhold til aldersrelaterte endringer. For å oppdage de tidlige 
tegnene på demens er det viktig å starte kartleggingen til rett til. Tidlige tegn er et 
kartleggingsverktøy som skal være til hjelp for personal i bolig, på dagaktivitet, og på 
arbeidsplasser. Områder som kartlegges er fysisk og psykisk helse, fysisk funksjon, kognitive 
ferdigheter, atferd og bakgrunnshendelser i livet. Det anbefales å starte med tidlige tegn når 
personen har nådd 35 år. Videre bør personer med Downs syndrom screenes med verktøyet 
Adaptiv demensscgreening (ADS) minst en gang i året. Screeningen bør starte ved 40 års 
alderen. Dette verktøyet består av 15 spørsmål om praktiske ferdigheter. Resultatet skal 
sammen med en rekke andre observasjoner, tester og prøver vurderes før en diagnose blir satt 
(Tretteteig, 2016). Det er vanskelig å sette en diagnose når det allerede foreligger kognitiv 
svikt. Det er derfor viktig å starte tidlig med kartlegging for denne gruppen (Sjørengen m.fl., 
2005).  
 
Det er visse kriterier for at alderdommen til personer med Downs syndrom og demens skal 
være god. En individuell plan bør utarbeides, og alle berørte parter bør involveres. I bomiljøet 
hvor flere bor tett sammen er det viktig at man har en plan, slik at det blir tatt hensyn til at 
nære beboere ikke blir berørt av endringer hos vedkommende. Miljøbehandlingen bør 
evalueres jevnlig og tilpasses personens utvikling av demens. Miljøtiltakene skal ha som mål 
å ivareta grunnleggende behov, verdighet og selvstendighet, skape trygghet og opprettholde 
best mulig livskvalitet (Tretteteig, 2016). Thorsen (2005) poengterer at mer kunnskap om 
aldersrelaterte forandringer hos mennesker men utviklingshemming er viktig for å kunne gi 
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denne gruppen god omsorg. Det handler mye om holdninger både i forhold til 
utviklingshemming og aldring, og kunnskap om demensproblematikk. Hun sier også at om 
denne brukergruppen skal få god livskvalitet er det avgjørende at de blir møtt med respekt og 
verdighet (Thorsen, 2005). 
 
2.4 Systemnivå 
 
På et systemnivå foregår samhandling mellom ulike etater og organisasjoner som skal 
representere brukere i arbeidet med å planlegge, gjennomføre og evaluere tiltak. Regjeringen 
har gjennom flere år introdusert en rekke forandringer av organisering av offentlige tjenester. 
Velferdsstaten er under et kontinuerlig press på grunn av krav om økonomi og prioriteringer. 
Hensikten skal være å kunne tilby offentlige tjenester som inngår i demokratiske verdier og 
rettigheter, blant annet likeverd og respekt (Willumsen, 2009). 
 
Utfordringer som blant annet faglige mål og generelle ønsker kan komme i strid med de 
økonomiske rammene tjenestene skal forholde seg til. På bakgrunn av faglige vurderinger er 
det ønskelig å gi gode tjenester til brukerne. Men det er lett å overse behovet for et koordinert 
tjenestetilbud, fordi man ikke alltid ser brukeren i sin helhet. Økonomien må alltid tas i 
betraktning når beslutninger skal gjøres. Økonomien omhandler bruk av resurser som for 
eksempel personal, utsyr og bygninger (Opstad og Utaaker, 1992).  
 
Det har de senere årene blitt krav om at tjenestene skal være individuelt tilpasset og 
samordnet (Willumsen, 2009). Hvordan de forskjellige kommunene har organisert seg 
politisk, har konsekvenser for forholdet mellom politisk og administrativt nivå i kommunen. 
Omsorgstjenestene innenfor helse- og sosialområdet er organisert i ytre enheter som for 
eksempel sykehjem, bo og behandlingssenter. Omsorgen for psykisk utviklingshemmede ble 
plassert her etter reorganiseringen (HVPU) i 1991. De vil på samme måte bli ivaretatt i de 
indre enhetene og ha sine egne enhetsledere. En virksomhetsleder har et faglig, økonomisk og 
personalmessig ansvar innen sin virksomhet. Virksomhetslederen vil også få en sentral rolle i 
kommunens arbeid med å følge blant annet samhandlings-reformen (Hanssen m.fl., 2011).  
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2.5 Demensplanen 2020 
 
Demensplanen 2020 sine strategier og tiltak skal bidra til å sette demensutfordringer på 
dagsorden i kommunen sitt planarbeid. Langsiktig og helhetlig planlegging av 
lokalsamfunnet, omgivelser og kvalitetsutvikling av tjenester er et stort satsingsområde. 
Regjeringen sitt mål er at brukeren sitt behov skal stå i fokus ved utvikling av tjenestene. 
Demensplan 2020 ble utviklet for å ha fokus på brukernes behov og utvikling av 
tjenestetilbudene i helse og omsorgtjenestene. Regjeringen har som mål å bruke erfaringer fra 
mennesker med kognitiv svikt og demens til å finne gode løsninger. På bakgrunn av dette ble 
demens 2020 utviklet i samarbeid med pårørende og tjenestemottakere, samt erfaringer fra 
Demensplan 2015 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). 
 
Det står i Demensplan 2020 at et mer demensvennlig samfunn handler om å bygge ned 
barrierer i sosiale og fysiske omgivelser slik at tjenestemottakere fortsatt kan være deltakende 
og likestilt. Dette har alle samfunnsområder ansvar for. Det kreves tverrfaglig planlegging og 
god kontakt på tvers av sektorgrenser når det gjelder for eksempel utforming bolig og ulike 
tjenester (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015).  
 
Erfaringskunnskap fra tjenestemottakere og pårørende er en viktig satsning. Dette er på 
bakgrunn av at det er vanskelig for fagpersonell, organisasjoner, saksbehandlere og politikere 
å sitte med all kunnskap om utfordringer og hindringer som mennesker med nedsatt 
funksjonsevne har. Kompetansen i helse og omsorgstjenestene var en viktig målsetting i 
demensplan 2015. Mange av tiltaksplanene var derfor rettet mot tjenesteytere i helse og 
omsorgstjenesten. For å kunne bidra til gode og meningsfulle liv, foreligger det strategier og 
tiltak som er med å trygge dette. Eksempler på de ulike strategiene er: diagnose til rett tid, 
oppfølging etter diagnostisering, kompetanse, kunnskap og forskning. Det skal også 
utarbeides en systematisk oppfølgingsplan der pasientforløp og tjenestetilbud er godt tilpasset. 
Det er også nevnt at mennesker med utviklingshemning må ha tiltak som er spesielt tilpasset. 
Styrke kompetansen, ha tilstrekkelige tjenesteytere for å styrke det faglige i helse og 
omsorgtjenesten er også en av målsettingene. Det er investert i heldøgns omsorgsboliger og 
sykehjem, slik at kommunen kan øke og fornye tjenestetilbudene (Helse- og 
omsorgsdepartementet, 2015).  
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2.6 Botilbud 
 
I 1991 kom HVPU reformen også kalt ansvarsreformen. Reformen hadde som hovedmål å gi 
mennesker med utviklingshemming boforhold og levekår på lik linje som resten av 
befolkingen. Ved gjennomføring av reformen ble det praktiske og det formelle ansvaret flyttet 
over fra fylkeskommunene til kommunen. Beboerne skulle nå flytte tilbake til sine 
opprinnelige hjemkommuner og inn i vanlige boliger. Flesteparten av beboerne flyttet til sine 
hjemkommuner. Mange ble likevel boende i vertskommunene, altså de kommunene som 
institusjonene var lokalisert i. Årsaken var sammensatt. Viktigst var trolig at mange så på 
vertskommunen som sin hjemkommune. Grunnen var at beboerne hadde bodd i kommunen 
mesteparten av livet sitt, de ønsket rett og slett ikke flytte hjem (Bugge og Thorsen, 2004).  
 
Det har vært en rekke rapporter og undersøkelser om hvordan levekårene til 
utviklingshemmede har endret seg etter reformen. Boligformene ble bedre, men når det gjaldt 
sysselsetting og arbeid var det stor tilbakegang. Det var også blitt en nedgang i 
fritidsaktiviteter. Det viste seg at det sjeldent utviklet seg kontakt med ikke-
utviklingshemmede naboer. Det kom også frem i rapportene at utviklingshemmede har få 
venner, 26 % av vertskommunene-beboerne sier de kun har en nær venn. Det viste seg en stor 
risiko for å bli sosialt isolert. De fleste har kun kontakt med pårørende, andre beboere, og 
ansatte der de bor (Thorsen og Myrvang, 2008).  
 
Demens utvikler seg forskjellig fra person til person. Demens vil påvirke hvordan man 
mestrer og håndterer livet sitt. Et godt tjenestetilbud må ta utgangspunkt i hver enkelt persons 
behov og utformes deretter (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). Valg av botilbud for 
personer med Downs syndrom med demenssykdom er utfordrende. Meningene er mange. 
Siden avviklingen av institusjonene på 1990 tallet, har de fleste voksne og eldre bodd i egne 
boliger fulgt opp av personal. De er under det samme lovverket som alle andre, og har rett til 
å bo i egen bolig lengst mulig. Med god planlegging over lang tid kan det legges til rette for 
gode løsninger i boligen. Men det vil kreve kompetanseutvikling hos personalet (Tretteteig, 
2016). 
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Helsetjenesten i Norge reguleres gjennom lover og retningslinjer om hvordan de ulike 
tjenestene skal utformes og drives. Det er flere lover som styrer de kommunale helse- og 
omsorgstjenestene. Helse- og omsorgstjenesteloven, pasient- og brukerrettighetsloven og 
folkehelseloven er blant de viktigste (Tretteteig, 2016). Formålet med disse lovene er å sikre 
likeverdige tjenestetilbud med kvalitet, som bidrar til gode sosiale- og miljømessige forhold 
som er tilpasset den enkeltes behov. Lovene skal også forebygge, behandle og tilrettelegge for 
mestring av sykdom, skade, lidelse og nedsatt funksjonsevne (Ohnstad, 2009). Den 
kommunale administrasjonen er rammen rundt velferdstjenestene. Organiseringen i 
kommunen påvirker måten virksomheten drives på og har betydning for kvaliteten i de 
kommunale tjenestene (Hanssen m.fl., 2011). Personer med utviklingshemming mottar 
tjenester fra et utvalg offentlige instanser innenfor ulike samfunnsområder. For dem som har 
behov for bistand gjennom hele livet vil tjenestebehovet variere og endre seg gjennom 
livsløpet i forhold til livssituasjon og utvikling. Det er helt sentralt at kommunene har særskilt 
oppmerksomhet på å tilpasse tjenestetilbudet til utviklingshemmede i alderdommen. 
Regjeringen mener det er viktig at tjenestenes kvalitet, effektivitet og brukeres opplevelse gir 
den enkelte tilgang på et helthetlig og koordinert tjenestetilbud. Ett av regjeringens mål er at 
tjenestetilbudet skal være godt tilpasset brukerens individuelle behov og ønsker (Barne-, 
likestillings- og inkluderingsdepartementet, 2013). Dersom det av ulike medisinske grunner 
og faglige årsaker vil være behov for mer bistand og hjelp, kan personer med Downs syndrom 
innlegges på sykehjem. Dette er kun hvis forsvarlig hjelp ikke kan gis i egen bolig. Enkelte 
kan ha en forhistorie fra institusjon og mange kan ha negative erfaringer fra tiden der. 
Erfaringen kan føre til utfordringer i form av uventet atferd og reaksjoner som kan være 
vanskelige å forstå. Forflyttingen bør derfor være godt planlagt. Det trekkes frem at det kan 
være nødvendig at kjent personal bistår i overflyttingen til sykehjemmet, for å være en faglig 
støtte. Det er viktig å huske på de andre beboerne på sykehjemmet, da ikke alle er like kjent 
med utviklingshemmede (Tretteteig, 2016). 
 
2.7 Kompetanse 
 
 ” Manglende kompetanse kan føre til at personer med demens ikke får det tilbudet de har 
krav på eller den hjelpen de har behov for” (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015:26). 
Riktig og god kompetanse sikrer kvalitet i tjenestene, og da er effektiv ressursutnyttelse og 
utvikling viktig. Kompetanseutvikling innebærer rekruttering og videreutvikling av 
 16 
eksisterende kompetanse. Kompetanseutvikling forutsetter at ny kunnskap og kompetanse 
nedfeller seg i organisasjonen i form av strukturelle endinger eller omstillinger. Med det kan 
man si at organisasjonen har tilegnet seg ny kunnskap, når ny kompetanse har ført til nye 
tjenester eller endring i utøvelsen av tjenestene (Døhlie og støkken, 2013). Jf. §4 i 
helsepersonelloven (1999) stilles det krav til at helsearbeidere skal holde seg faglig oppdatert 
på deres område. Å være faglig oppdatert kommer både pasienten og tjenesteyteren til gode. 
Det skaper trygghet rundt pasienten, i tillegg til at det gir utøveren faglig trygghet i arbeidet 
(Tretteteig, 2016). Fagutvikling kan skje på forskjellige måter. Det å ta i bruk ny kunnskap 
innebærer en form for endring i de fleste tilfeller. Imidlertid kan det være vanskelig å ta i bruk 
ny kunnskap, om ikke lederen støtter opp. Lederen vil ha et spesielt ansvar når det gjelder å 
legge til rette for kompetanseutvikling på arbeidsplassen. Lederen representerer holdninger og 
forventninger som helsearbeiderne skal forholde seg til. Å utvikle fagkunnskapen hos 
personal krever innsats på alle nivåer i organisasjonen. Det gjelder dem som jobber på et 
statlig nivå, kommunalt nivå, lederne på alle nivåer (avdelingsleder og virksomhetsleder), 
personalgruppa, og den enkelte helsearbeideren (Tretteteig, 2016). Ifølge demensplan 2020 
uttrykker personer med demens og deres pårørende bekymring for manglende kompetanse og 
kunnskap om demens i både de kommunale helse- og omsorgstjenestene og i 
spesialisthelsetjenesten. En av målsetningene i demensplan 2015 gikk ut på å øke 
kompetansen i tjenesteapparatet. Det er blitt satt i gang utviklingsprogram og 
opplæringsverktøy for å heve kompetansen i feltet. Likevel uttrykker fortsatt pasienter og 
pårørende bekymring for mangel på kunnskap og kompetanse (Helse- og 
omsorgsdepartementet, 2015). 
 
Jf. §5 i helsepersonelloven (1999) omhandler at helsepersonell i sitt arbeid kan overlate 
bestemte oppgaver til annet personell (medhjelper) uten rette kvalifikasjoner om dette er 
under helsepersonells tilsyn og kontroll. Med det menes at helsepersonell kan delegere videre 
en oppgave til for eksempel en ufaglært der det ses forsvarlig. Den ufaglærte (medhjelperen) 
må ha faglige kvalifikasjoner for å utføre oppgaven forsvarlig.  
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3.0 FORSKNING 
 
3.1 Tidligere forskning 
 
Artiklene og rapportene vi har valgt å bruke har vi funnet på søkemotorene Idunn og PubMed. 
Vi har også med en rapport som er publisert av aldring og helse. Vi ble tipset om denne under 
en fagdag rundt temaet, og fant deretter rapporten på aldring og helse sine hjemmesider under 
publikasjoner. Det finnes lite forskning på temaene Downs syndrom og demens og Downs 
syndrom og aldring. Det var ikke før 1990-tallet at temaet aldring og funksjonshemming ble 
satt på dagsorden (Thorsen, 2003). Som sagt er det også nytt at mennesker med Downs 
syndrom når en høyere alder. Vi fant den valgte forskningen ved å lese gjennom stikkord og 
sammendrag for å finne ut hva som kunne være aktuelt for vår oppgave. 
 
 Her vil vi presenter den valgte rapporten og artiklene: 
Trude Helen Westerberg har skrevet rapporten ”Eldre personer med utviklingshemming. En 
nasjonal kartlegging av botilbud og forekomsten av demens- og kreftsykdommer”. Rapporten 
fant vi på aldring og helse sine hjemmesider. Vi brukte ”Westerberg 2013” som søkeord, da 
vi allerede var blitt tipset om denne rapporten.  
 
I 2005 startet arbeidet med en undersøkelse om boforhold til eldre med utviklingshemming. 
Bakgrunnen for undersøkelsen var flere kommuners spørsmål og diskusjoner rundt egnede 
boformer. Et av spørsmålene var om eldre utviklingshemmede mennesker med medisinske 
hjelpebehov skal flyttes til sykehjem eller ikke. Demens var også et etterspurt tema da det 
viser seg at dette var grunnen til at mennesker med utviklingshemming ble flyttet fra 
hjemmene de hadde hatt siden HVPU-reformen. Hele 421 kommuner av 430 deltok i 
undersøkelsen, det tilsvarer en svarprosent på 98 prosent (Westerberg, 2013). 
  
Et viktig punkt som kom frem i rapporten, var at omfanget av demenssykdom hos personer 
med utviklingshemning er lite kjent i kommunene/bydelene. En firedel av 
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kommunene/bydelene har ikke oversikt over omfanget av demenssykdom (Westerberg, 
2013).  
 
En tabell fra undersøkelsen viser at antall personer med Downs syndrom som er utredet og 
har fått diagnosen demens er 107 personer, det tilsvarer 29 prosent. Undersøkelsen viser 
derimot at det er 31 personer med en utviklingshemming (ikke Downs syndrom) som er 
utredet og har fått diagnosen demens. 150 personer er ikke utredet, men det finnes mistanke 
om demens (Westerberg, 2013).  
 
I undersøkelsen kommer det frem at 7312 personer med utviklingshemming som er over 40 år 
mottar kommunale tjenester. De fleste av dem, hele 94,5% bor i bofellesskap eller leiligheter. 
Fordelt på 173 kommuner/bydeler, bor det 373 personer på sykehjem/aldershjem. I hovedsak 
er det de eldste som bor i sykehjem/aldershjem, og de fleste bor i ordinære sykehjem. Det 
kommer også frem at det finnes få sykehjem/aldershjem som er spesielt tilpasset for personer 
med psykisk utviklingshemming. Det finnes heller ikke mange bofellesskap/leiligheter 
tilrettelagt for eldre personer med psykisk utviklingshemming. Under 6 prosent har dette 
botilbudet. 25 prosent av kommunene/bydelene har ikke oversikt over om det er mennesker 
med utviklingshemming som trenger et annet botilbud enn de har i dag, på grunn av 
aldersrelaterte forandringer. Det er oppgitt at 322 personer riktig nok har behov for et annet 
botilbud. Hele 92 prosent av kommunene/bydelene har ikke en politisk vedtatt plan for 
hvordan eldre med utviklingshemming skal ivaretas. Det vil si at det kun er åtte prosent som 
har en plan (Westerberg, 2013). 
 
Bianca Alexandra Lautarescu, Anthony John Holland og Shahid H. Zaman har skrevet 
artikkelen ” The Early Presentation of Dementia in People with Down Syndrome: a 
Systematic Review of Longitudinal Studies”. Vi fant artikkelen i databasen PubMed ved å 
bruke søkeordene ”Down syndrome and dementia”. Artikkelen kom opp som nummer fire. 
Artikkelen fokuserer på å oppdage symptomer på Alzheimer tidlig hos mennesker med 
Downs syndrom. Den peker også på at mangel på kunnskap rundt sykdommen kan føre til at 
tidlige tegn ofte blir oversett eller feildiagnostisert. Artikkelen viser til kartleggingsverktøy 
som blir brukt i form av kognitive tester. Disse skal gjentas over tid for å fastslå om det har 
vært endringer i den kognitive funksjonen. De påpeker også at det er vanskelig å vite om 
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symptomene er aldersrelaterte, eller om det er normale endringer i den kognitive funksjonen. 
Symptomer som kan tyde på demens, og kan også gjenspeiles som normal aldring (Lautarescu 
m.fl., 2017). 
 
Kirsten Thorsen har skrevet artikkelen ”Å falle mellom alle stoler? –om aldring blant 
funksjonshemmede mennesker”, som handler om hvordan aldrende utviklingshemmede blir 
en ”usynlig” gruppe. Vi fant artikkelen i databasen Idunn med søkeordene ”Downs syndrom 
og aldring”. Vi fikk tre treff og denne lå som nummer én. 
 
Thorsen (2003) skriver om hvordan aldrende funksjonshemmede mennesker har falt mellom 
alle stoler, at de lenge har vært usynlige. Hun mener at dette kan skyldes at eldrepolitikken og 
funksjonshemmede-politikken har vært to ulike sektorer med ulik organisering. I tillegg til 
ulike tiltak, utdannelse, personellgrupper og organisasjoner. Det er også separate 
handlingsplaner for eldre og funksjonshemmede. Aldring og funksjonshemming er et nokså 
nytt tema, og ble ikke satt på dagsorden før 1990-tallet. Det sies at det er historisk nytt at 
mennesker med funksjonshemminger blir gamle (Thorsen, 2003). ”De kaller aldrende 
funksjonshemmede mennesker for glemte mennesker med glemte behov” (Thorsen, 2003:47). 
 
I artikkelen kommer det også frem at det er store utfordringer når det gjelder å gi gode nok 
tilbud til denne gruppen. Dårlig utviklet språk kan by på utfordringer da de kan ha problemer 
med å fortelle sine ønsker, behov og plager (Thorsen, 2003). ”Særlig viktig både i forskning 
og tilrettelegging blir å gi aldrende funksjonshemmede en egen stemme, lytte til hva de selv 
uttrykker og ønsker” (Thorsen, 2003:50). Et annet eksempel er at eldresenter ikke ønsker å ta 
i mot eldre utviklingshemmede, de legger ikke til rette for brukere med funksjonssvikt. Det 
trengs mer og bedre kunnskap og utvikling av tilbud som ivaretar eldre utviklingshemmede. I 
skjæringen mellom eldreomsorgen og tilbudet til utviklingshemmede oppstår en del spørsmål, 
Thorsen (2003) har stilt disse spørsmålene: ”Hører de egentlig hjemme i tiltak rettet mot eldre 
eller funksjonshemmede?” (Thorsen, 2003:46). ”Bør/kan eldre utviklingshemmede få tilbud 
innenfor de vanlige tjenestene, innenfor eldreomsorgen, bør de ha et spesielt tilrettelagt tilbud 
eller kan disse tiltakene kombineres? Hvordan sikre aldrende utviklingshemmede sosial 
inkludering gjennom livsløpet, like inn i alderdommen?” (Thorsen, 2003:50). 
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4.0 METODE 
 
I dette kapittelet skal vi redegjøre for valg av metoden vi har brukt i undersøkelsen. Metode er 
en fremgangsmåte og et redskap som blir brukt for å samle inn informasjon vi søker etter. 
Den skal hjelpe oss til å samle inn data og gi oss den kunnskapen vi trenger for å finne ut om 
noe er pålitelig, gyldig og holdbart (Dalland, 2012). Å kunne utføre empiriske undersøkelser 
står sentralt i all fagutvikling. Derfor må vi som kommende vernepleiere kunne forholde oss 
til, og forstå empiri (kunnskap som er bygget på erfaring) som er samlet av andre, og helst 
kunne gjennomføre systematisk innsamling og behandling av empiri (Jacobsen, 2010). 
 
Vi har valgt en kvalitativ metode som vi vil beskrive i dette kapittelet. For å begrunne dette 
valget har vi beskrevet kvantitativ metode kort. Vi reflekterte nøye rundt metoden, slik at den 
var gjennomtenkt (Dalland, 2012). Valg av metode ble gjort på grunnlag av hvordan vi ønsket 
å innhente informasjonen. Vi tenkte realistisk rundt hva vi kunne få gjennomført i praksis, 
med den tiden vi hadde til rådighet. Det stod mellom to ulike metoder: kvantitativ metode og 
kvalitativ metode. Forskjellene mellom disse metodene er store, den største forskjellen er 
måten man innhenter data på. Nedenfor vil vi gå inn på begge metodene. 
 
4.1 Kvantitativ metode 
 
Kvantitativ metode har den fordelen at den gir data i form av målbare enheter. Målbare 
enheter er tall som gir muligheten til å foreta regneoperasjoner (Dalland, 2012). Ved denne 
metoden er man opptatt av presise data fra et stort utvalg mennesker (Bjørndal, 2011). Man 
holder en klar avstand til respondentene, hvor man har fokus på objektive data med stor 
bredde. I denne metoden søker man etter en forklaring (Aadland, 2011). 
 
4.2 Kvalitativ metode 
 
I kvalitativ forsking skjer datainnsamlingen i direkte kontakt med feltet. Datainnsamlingen 
skjer i form av intervju uten faste svaralternativer, hvor man går i dybden (Dalland, 2012). 
Metoden brukes når man vil fange opp mening, helhet og opplevelse som ikke lar seg måle 
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eller tallfeste. Ordet kvalitativ henviser til kvalitetene, altså karaktertrekkene eller egenskapen 
til fenomenet. I kvalitativ forsking bør man være fleksibel, åpen og nysgjerrig etter å 
registrere informantens egne synsvinkler, meninger og motiver. Datainnsamlingen skjer 
nesten med en gang, hoveddelen av arbeidet står igjen etter datamaterialet er hentet inn. Det 
store arbeidet ligger i å finne de betydningsfulle sammenhengene og utdype de vesentlige 
dataene (Aadland, 2011).  
 
Vi valgte å bruke kvalitativ metode i vår undersøkelse. Ved denne metoden søker man etter en 
forståelse, ikke en forklaring (Aadland, 2011). Vi ønsket å finne ut hva slags botilbud 
personer med Downs syndrom som har en demenssykdom har krav på. Derfor ønsket vi 
systemansvarlige sine subjektive erfaringer, oppfatninger og holdninger rundt dette. Vi ville 
gå i dybden ved å samle inn data som fikk fram helhet og sammenheng. kvalitativ metode var 
den mest fornuftige metoden å bruke for å skaffe de dataene vi er ute etter. På den måten 
kunne vi få innsikt i informanten sine tanker så korrekt og upåvirket som mulig. På grunn av 
at vi ikke var ute etter en konklusjon, fant vi ut at kvantitativ metode kunne sette 
begrensninger for det vi ønsket å undersøke. Vi ville oppleve virkeligheten og ikke hva som 
skjuler seg bak statistikk (Aadland, 2011). 
 
4.3 Intervju som metode 
 
Vi valgte å bruke intervju som metode. Intervju har som formål å tolke meningen med temaer 
som finner sted i informanten sin hverdag. Generelt sett har intervju den fordelen at det gir 
muligheten til å få øye på detaljer som ellers kunne blitt oversett, ved for eksempel et 
spørreskjema (Bjørndal, 2011). Vi skal registrere og tolke det som blir sagt og måten det blir 
sagt på. Vi skal ikke bare tolke det som sies og måten det sies på, men få med oss hvilke 
stemmebruk mimikk og andre kroppslige uttrykk (Dalland, 2012). Intervjuet skal foregå som 
en vanlig samtale, hvor vi styrer hvilke tema som blir tatt opp. Fordelene med intervju ansikt 
til ansikt, er etablering av en god kontakt med informantene. I tillegg gjør fysisk 
tilstedeværelse at en får bredere forståelse av personens mening ved å se på kroppsspråk og 
ansiktsuttrykk (Jacobsen, 2010). 
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4.4 Forforståelse 
 
I forkant av intervju er det viktig å være bevisst hvilken forforståelse man har til temaet som 
skal undersøkes. Forforståelse er meninger og tidligere erfaringer man har om temaet før en 
går i gang med intervjuet. Vi hadde satt oss inn i temaet ved å lese teori, snakke med dyktige 
fagpersoner, studere rapporter, og artikler. Vår forforståelse var at mennesker med Downs 
syndrom og demens var en glemt gruppe som av den grunn ikke hadde et godt nok botilbud. 
Det var allikevel viktig at vi så på funnene på en objektiv måte. Ifølge Dalland (2012) har vi 
lett for å la oss påvirke til å kun se etter det som kan bekrefte vår forforståelse. Det var derfor 
viktig å se etter det som kunne avkrefte den. Vi var realitetsorienterte og viste på forhånd at 
teorien ikke nødvendigvis samsvarte med resultatene av intervjuene.  
 
4.5 Forberedelse og gjennomføring av intervjuene 
 
Det var viktig at vi gjorde oss godt forberedt i forkant av intervjuerne. Vi ble enige hvem av 
oss som skulle stille spørsmålene og at kun en av oss hadde den oppgaven. Mens den ene 
intervjuet hadde resten av gruppen andre oppgaver, som å observere kroppsspråk og mimikk. 
”Å være flere om å gjennomføre et intervju har sine fordeler” (Dalland 2012:177). Vi 
utarbeidet en intervjuguide. Intervjuguiden skulle hjelpe oss til å holde oss innenfor de 
temaene vi ønsker å utdype (Jacobsen, 2010). Intervjuguiden var også avgjørende for å 
opprettholde kvaliteten i intervjuet og sikre at arbeidet med analysen ble strukturert (Dalland, 
2012). Det var viktig med gode spørsmål for å kunne respondere på det informanten fortalte. 
Vi jobbet derfor mye med formulering av spørsmålene. På forhånd hadde vi tenkt igjennom 
eventuelle svar fra informantene, og satt opp rekkefølgen på spørsmålene deretter. Valget av 
informanter var strategisk. Vi valgte informanter som arbeidet på systemnivå i tre ulike 
kommuner, for å ha best mulig grunnlag til å kunne sammenligne resultatene. En 
virksomhetsleder arbeider på et systemnivå og vil derfor ha god oversikt over 
tjenestetilbudene som berører problemstillingen vår (Dalland, 2012).  
 
Vi kontaktet informantene via en telefonsamtale og fikk bekreftelse på mail at de ønsket å 
være med. Neste steg i prosessen var å sende ut informasjonsskriv. Det var ikke nødvendig å 
sende søknad til NSD, da vi ikke skulle behandle personopplysninger. Da vi hadde fått 
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bekreftet at informantene ønsket å delta i undersøkelsen sendte vi ut intervjuguiden. Dette var 
til fordel for både for oss og informantene. Informantene visste hva som var dem i vente og 
hadde mulighet til å forberede seg. Ulempen med å sende intervjuguiden på forhånd var at de 
hadde tid til å forme svarene sine slik at kommunen kom frem i et godt lys. For oss er 
fordelen at vi har gitt dem rom til å forberede seg, som kan gi oss mer utfyllende svar. Vi ville 
gjøre det komfortabelt og forutsigbart for informantene. 
 
Vi brukte lydopptaker. Dette synes informantene var helt greit. Vi var nøye med å informere 
om at lydopptakene skulle slettes ved en viss dato, og at ingen andre enn oss skulle ha tilgang 
til dem før sletting. For å vise at det var helt frivillig med lydopptak, spurte vi først da vi 
opprettet kontakt. Vi kontrollerte at dette var greit ved å spørre igjen før intervjuet startet 
(Dalland, 2012). Bruk av lydopptaker var helt nødvendig for å få med alle detaljene. 
Lydopptakeren var også viktig for å kunne være aktiv og tilstede under intervjuet. Øyekontakt 
er grunnleggende for en god samtale, og det kan opprettholdes enklere ved bruk av 
lydopptaker. I tillegg får man observert ansiktsuttrykk og kroppsspråk (Jacobsen, 2010). Til 
tross for at intervjuene var tette og intensive, ble de vellykket. Det var tydelig at temaet vårt 
var engasjerende, og det var god kjemi mellom informantene og oss.  
 
4.6 Analyse av intervjuene 
 
Formålet med å gjøre en analyse av et intervju er å finne informasjon om hva intervjuet 
handler om og forteller oss. Tolkning er å sammenligne likheter og forskjeller vi finner i 
intervjuene ved å kritisere og diskutere det vi har funnet (Dalland, 2012). Dette gjorde vi for å 
få en bredere forståelse av resultatene. Etter vi hadde gjort oss ferdige med intervjuene 
transkriberte vi dem. Vi fjernet småord som var irrelevante for setningsoppbyggingen. 
Deretter anonymiserte vi funnene og slettet lydopptakene etter transkriberingen. For å holde 
kontroll på hvem som hadde sagt hva, men allikevel anonymisere informantene nummererte 
vi intervjuene. Da hadde vi også oversikten i tilfelle noen av informantene ønsket å trekke 
seg. For å skaffe en helhetlig forståelse og å kvalitetssikre at viktig informasjon ikke gikk 
tapt, skrev vi ut intervjuene og leste gjennom dem opp til flere ganger. Videre markerte vi 
setninger vi mente var viktige for vår problemstilling. Vi diskuterte temaene som kom tydelig 
frem, og plasserte dem under kategorier som til slutt gav oss seks funn (Dalland, 2012). 
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4.7 Kritisk vurdering av intervjuene 
 
Det er mange faktorer som påvirker kvaliteten av intervjuet. To av oss hadde intervjuet før, 
noe som kunne være komme til fordel. Lite erfaring kan påvirke selve gjennomføringen og 
eventuelle spørsmål under intervjuet. Vi synes det var spesielt utfordrende å stille 
konstruktive spørsmål. Vi var redde for å spørre om noe som kunne virke ”støtende” mot 
informanten. De fleste informantene var opptatt av at vi fikk svar på det vi lurte på, mens vi 
var mer interessert i om vi formulerte oss riktig. Det kan ha ført til at vi gikk glipp av 
vesentlig informasjon, fordi vi ikke turte å spørre om enkelte ting. 
 
Det var tydelig at enkelte spørsmål var vanskelig for noen av informantene å svare på. Noen 
svar ble ofte snevre, som gjorde det vanskelig for oss å respondere på det som ble sagt. Dette 
var med på å bremse flyten i intervjuet. Intervjuene var tette da vi hadde tre intervjuer på 
under to uker. Dette resulterte i at vi fikk liten tid på forberedelse til neste intervju da vi så at 
enkelte spørsmål burde vært formulert annerledes. Noen av intervjuene var stressende. Det 
var vanskelig å stille de spørsmålene vi lurte på, fordi informanten svarte på spørsmål før vi 
fikk stilt dem. Vi syntes også det var utfordrende å stille spontane oppfølgingsspørsmål, fordi 
vi var redde for å legge ord i munnen på informantene. 
 
4.8 Forskningsetiske overveielser 
 
I forkant av intervjuet var det viktig at vi hadde stilt oss forskningsetiske spørsmål. Med det 
menes det at ulike retningslinjer måtte overholdes. Det innebar at informantene fikk 
informasjon om hensikten med prosjektet og at all deltakelse var frivillig. De fikk vite 
hvordan dataene ble oppbevart og behandlet. Vårt ansvar var å sikre at informasjonen vi ga 
ble oppfattet hos informanten. Informantene fikk informasjonsskriv og intervjuguide på 
forhånd av møtet. Dette gav dem muligheten til å forberede seg.  
 
Etiske overveielser handler om å følge retningslinjer og regler. Det betyr at vi måtte tenkte 
igjennom hvilke etiske utfordringer arbeidet vårt medførte. Etiske overveielser og riktig bruk 
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av personopplysninger, var en forutsetning for å ivareta et godt forhold til informantene som 
stilte opp med sine opplevelser og erfaringer (Dalland, 2012). All deltakelse skulle være 
frivillig, det var det viktig å ta hensyn til (Jacobsen, 2010). Vi brukte Diakonhjemmet 
høgskoles retningslinjer for oppgaveskriving på bachelor-, videreutdanning- og masternivå og 
kildekompasset. 
 
4.9 Kildekritikk 
 
Kildekritikk handler om å være skeptisk til valg av kilder i form av bøker, artikler, rapporter 
osv. Hensikten med kildekritikk er å gi leseren de refleksjonene vi har gjort. Dette innebærer 
valg av de ulike kildene og hvilken relevans de har i forhold til vår problemstilling (Dalland, 
2012). 
 
Valg at faglitteratur, artikler og rapporter har vært gjennomtenkt. Vi brukte Dalland (2012) 
sitt kildehierarki da vi skulle vurdere kildene (Dalland, 2012:71). Vi vurderte også kildene 
etter årstall, relevans og hvem teksten er skrevet for. Mange av kildene vi har brukt har for 
eksempel ”for helse- og sosialfagene” i tittelen. Denne litteraturen rettes mot vår utdanning, 
med relevans i vår problemstilling. Vi har brukt en kilde som opprinnelig er skrevet i 1992. 
Tatt i betraktning at denne kilden er noe gammel, vurderte vi den som pålitelig fordi den 
handlet om et tema som ikke har forandret seg de siste årene. Vi har også tatt i betraktning at 
vi aldri må stole på bare én kilde. Skal vi få et godt bilde av temaet bør flere kilder måles opp 
mot hverandre (Befring, 2007). Vi sammenlignet kildene vi har brukt, og kom frem til at det 
var mye likt. Det øker graden av pålitelighet. Vi har vært skeptiske ved bruk av Internett som 
kilde, av den grunn at internettkilder kan gi feilaktig informasjon (Dalland, 2012).  
 
4.10 Gyldighet og pålitelighet 
 
Når data i undersøkelsen ikke er preget av tilfeldigheter og er til å stole på, sier vi at den har 
høy grad av pålitelighet (reliabilitet). Når dataen sier noe viktig og treffsikkert om 
problemstillingen i undersøkelsen, har den høy grad av gyldighet (validitet) (Aadland, 2011). 
Vi kunne ikke vite om informantene vi intervjuet snakket sant eller at funnene var pålitelige. 
Likevel ønsket vi å stole på funnene med en kritisk vurdering. Enkelte funn samsvarte fra alle 
informantene, de hadde da høyere grad av reliabilitet. Vi snakket kun med virksomhetsledere 
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og ikke helsearbeiderne som jobbet ute i boligene. Informantene sto fritt til å si hva de ville. 
Det var med på å senke graden av reliabilitet. Hadde vi i tillegg intervjuet ansatte i en bolig og 
funnene hadde samsvart hadde graden av reliabilitet økt. Det er mulig at helsearbeiderne i 
feltet har en helt annen oppfatning av problemstillingen. Derfor kan det tenkes at våre funn 
ikke er like pålitelige som hvis vi hadde intervjuet i flere ledd i tjenestene. Det var også 
enkelte funn vi satt spørsmål ved på grunn av at informanten først sa noe som senere ble 
korrigert. Vi vurderte det til at disse svarene hadde mindre grad av validitet. Informantene 
fikk som sagt tilsendt intervjuguiden i forkant av intervjuene. Dette kan ha påvirket svarene, 
fordi at vi gav dem større mulighet til å forme svarene slik de ønsket. Vi tar dette med i 
vurderingen av reliabilitet. 
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6.0 FUNN OG DRØFTING AV BOTILBUDET TIL 
MENNESKER MED DOWNS SYNDROM SOM HAR EN 
DEMENSSYKDOM 
 
Virksomhetslederne vi intervjuet hadde variert erfaring med problemstillingen. To av 
virksomhetslederne hadde jobbet lenge i sin stilling, mens den tredje var nyere i stillingen. De 
hadde ulike meninger rundt kombinert tjenestetilbud, men alle presiserte at kompetanse er en 
viktig faktor for at botilbudet skal være tilstrekkelig og forsvarlig. Ingen av kommunene 
hadde et eget planarbeid for brukergruppen. De arbeidet likevel på en systematisk måte for å 
bedre nåværende tilbud. To av kommunene var godt i gang med tidlig kartlegging, mens den 
tredje kommunen hadde ikke startet med dette enda.  
 
Vi har kommet frem til seks funn vi vil presentere og drøfte hver for seg:  
• Bruk av kartleggingsverktøy for å oppdage sykdommen til rett tid 
• Mangel på planarbeid i alle kommunene 
• Økonomiske begrensninger 
• Økt bemanning 
• Uenighet om botilbud 
• Enighet om økt kompetanse 
 
Nedenfor vil vi presentere funnene og drøfte dem opp mot tidligere forskning og litteratur. Vi 
har valgt å kalle intervjuobjektene virksomhetsleder 1, 2 og 3, som tilhører kommune med 
samme tall. 
 
6.1 Bruk av kartleggingsverktøy for å oppdage sykdommen til rett tid 
 
Virksomhetsleder 1 og 2 sier at de har tatt i bruk kartleggingsverktøyet Tidlige tegn i sine 
kommuner, mens kommune 3 ikke har hatt fokus på kartlegging i det hele tatt. Kommune 1 
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startet å bruke kartleggingsverktøyet for 7-8 år siden og er årlig inne for å se etter 
forandringer hos brukerne. Virksomhetsleder 1 forteller også om en driftsvurdering de hadde i 
fjor. Den tok utgangspunkt i vedtak til hver enkelt bruker og generelle endringer i tilstanden. 
En av tingene de så på var aldring og demensutvikling. Kommune 2 begynte å bruke Tidlige 
tegn for 2-3 år siden og de bruker kartleggingsverktøyet aktivt. De følger aldersindikator for 
psykisk utviklingshemming og aldring som sier noe om når en skal begynne å kartlegge. De 
starter kartleggingen når brukerne fyller 35 år som anbefalt (Tretteteig, 2016). 
Virksomhetslederen for denne kommunen presiserer også at de er klar over at mennesker med 
Downs syndrom har en forhøyet risiko for å få demens og at de har blikket på dem. Hun 
legger til: 
 
”Vi hadde en bruker som for noen år tilbake plutselig fikk drastisk fall i funksjonen. 
Han gikk fra å være oppegående til å bli sengeliggende over natten. Han har hatt 
dårlig språk og sine utfordringer, men vi oppdaget ikke hans endrede atferd. Dette var 
før vi begynte med tidlige tegn. Nå har vi et sterkt fokus på kartlegging og ser at det er 
helt nødvendig” 
 
I Westerberg (2013) sin rapport viser det seg at 262 personer med Downs syndrom hvor det 
finnes mistanke om demens, ikke er utredet. Det kommer også frem at en firedel av 
kommunene ikke har overblikk over omfanget av demenssykdom. Dette er høye tall, og en 
mulig forklaring kan være at disse kommunene ikke er klar over demensutviklingen hos 
mennesker med Downs syndrom eller utviklingshemming generelt. Flertallet av kommunene 
vi intervjuet har derimot et sterkt fokus på kartlegging av tidlige tegn. Lautarescu med flere 
(2017) hevder at oppdagelse av tidlige symptomer på Alzheimer tidlig hos mennesker med 
Downs syndrom er viktig. De påpeker at manglende kunnskap omkring sykdommen kan føre 
til symptomene kan bli feildiagnostisert eller oversett. En kan også hevde at tidlig kartlegging 
fører til et godt utgangspunkt til å sammenligne med. På bakgrunn av det kan det tenkes at 
kommunene som ikke bruker kartleggingsverktøy risikerer å overse viktige symptomer på 
sykdommen. En annen forklaring på at symptomer blir oversett kan være at vikarer, 
deltidsansatte og ufaglærte er ansatt i tjenestene. På bakgrunn av det kan det tenkes at 
kartleggingen ikke blir gjort fullstendig. Det kan handle om både mangel på kunnskap i form 
av at man ikke vet hva man ser etter, og at de med små stillinger ikke får det helhetlige bildet 
av brukeren. Dette kan føre til at viktige endringer hos brukeren ikke oppdages. Jf. §5 i 
helsepersonelloven (1999) fremkommer det at helsepersonell i sitt arbeid kan overlate 
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bestemte oppgaver til annet personell uten rette kvalifikasjoner om dette er under 
helsepersonells tilsyn og kontroll. Med det menes at helsepersonell kan delegere videre en 
oppgave til for eksempel en ufaglært der det ses forsvarlig. Den ufaglærte må ha faglige 
kvalifikasjoner for å utføre oppgaven forsvarlig.  
 
6.2 Mangel på planarbeid i alle kommuner 
 
Ingen av de tre kommunene har et eget planarbeid for mennesker med både Downs syndrom 
og demens. De har heller ikke stor kjennskap til demensplanen 2020. Virksomhetsleder 1 
begrunner dette med at det er få brukere det gjelder i deres kommune og at de ikke kjenner på 
behovet for en egen plan. De arbeidet derimot for noen år siden med en plan hvor ett av 
områdene var rettet mot utviklingshemming og aldring, men ikke direkte rettet mot demens. 
Kommune 2 har en ressursgruppe som har psykisk utviklingshemming og aldring som deres 
fagfelt. Det er et tverrfaglig team med fagfolk fra tre forskjellige bofellesskap. De setter også i 
gang en ny helse- og omsorgsplan, hvor demens er ett av hovedområdene og 
utviklingshemming ett annet.  
 
Virksomhetsleder 3 har samme grunnlag som kommune 1 for manglende plan, det er få 
brukere med begge diagnosene i kommunen. Hun sier at de tidligere ble ivaretatt på sykehjem 
og ikke i boligen. Der det tidligere har vært tilfeller hvor personer med Downs syndrom har 
fått demens har det kun vært en hendelse om gangen. På bakgrunn av det har de taklet 
utfordringene der og da. Hun mener likevel at kommunen må legge en strategi for hvordan det 
skal gjøres nå som flere utviklingshemmede blir eldre, og at de skal ivaretas der de bor. 
 
Ifølge demensplanen 2020 vil forekomsten av demens fordobles innen 2040 (Helse- og 
omsorgsdepartementet, 2015). En mulig forklaring på at kommunene ikke har et planarbeid er 
at kommunene ikke er fullt klar over at problemet er økende, og at de ikke er forberedt på 
”eldrebølgen” som kommer. Med eldrebølge menes et stadig økende antall eldre (Kirkevold 
m.fl., 2014). Vi skjønner ut i fra dette at de arbeider systematisk med det som har skjedd, men 
ikke det som er i vente. Det kan være nyttig med et planarbeid for å ha en systematisk og 
målrettet måte å arbeide på (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). Ut i fra det kan det 
tenkes at mangel på planarbeid kan føre til usikkerhet både for bruker, pårørende og personal. 
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Selv om kommunene ikke har en plan rettet mot mennesker med Down syndrom og demens 
kommer det godt frem at de har fokus på dem. 
 
Det er ikke overraskende at ingen av kommunene har et eget planarbeid for mennesker med 
Downs syndrom og demens. Westerberg (2013) viser til resultater der 92 prosent av 
kommunene/bydelene rundt om i landet ikke har en politisk vedtatt plan for hvordan eldre 
med utviklingshemming skal ivaretas. Da det er så få kommuner som har en plan for eldre 
utviklingshemmede mennesker, er det ikke uventet at de ikke har en plan for mennesker med 
Downs syndrom og demens som er en mindre gruppe. Kan det likevel forventes at 
kommunene skal ha et eget planarbeid?  
 
En målsetting i demensplanen 2020 er at den skal bidra til å sette demensutfordringer på 
dagsorden i kommunen sitt planarbeid (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). Alle 
intervjuobjektene oppgav at de hadde kjennskap til planen, men ikke godt nok til å kunne 
gjengi noe av innholdet. I demensplanen 2020 er det kun et lite avsnitt som omhandler 
psykisk utviklingshemmede. Det kan av den grunn tenkes at kommunen på den ene siden ikke 
bruker den fordi det for lite som omhandler denne brukergruppen. På den andre siden er det 
ikke så viktig at planen i hovedsak omhandler psykisk utviklingshemmede, da de skal ha de 
samme rettighetene og tilbudene som resten av befolkningen. Virksomhetsleder 2 poengterer: 
 
”Jeg tenker det ikke er så viktig om det heter psykisk utviklingshemming eller ikke, 
men det er at en har forståelse for å møte mennesker på en annen måte og å ha en økt 
forståelse kommer dem veldig til gode”. 
 
6.3 Økonomiske begrensninger 
 
Det er mange faktorer som spiller inn på hvordan botilbudet bør tilrettelegges. Ledelsen har 
gjerne tanker om hvordan et tjenestetilbud skal utformes og tilrettelegges, men har rammer 
som setter begrensninger (Opstad og Utaaker, 1992). Som virksomhetsleder 1 sier: ”Vi vil ha i 
både pose og sekk, men vet ikke hvordan vi skal få det”. Willumsen (2009) hevder at 
regjeringen gjennom flere år har introdusert en rekke forandringer av organisering av 
offentlige tjenester. Hun presiserer at velferdsstaten er under et kontinuerlig press på grunn av 
krav om økonomi og prioriteringer. Alle kommunene hadde forskjellige løsninger og 
prioriteringer i forhold til de økonomiske rammene. Virksomhetsleder 1 sier at de alltid må 
tenke på rammebetingelser i forhold til alle brukere, men hun vil ikke påstå at de ikke ivaretar 
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brukerne på grunn av de økonomiske rammene. Hun utdyper: ”Jeg tenker det handler om å 
snu litt på hodet. Det handler også om å kunne detaljer i drift og å ta utgangspunkt i 
brukerbehov” (virksomhetsleder 1).  
 
I kommune 2 kutter de ned bemanningen der det er mulig og setter inn personal der de trenger 
flere ressurser. Virksomhetsleder 2 oppgir at hun føler seg imøtekommet på dette av 
kommunen. Opstad og Utaaker (1992) understøtter dette ved å hevde at økonomien alltid må 
tas i betrakting når beslutninger skal tas. At det vil være uansvarlig å ikke tenke økonomisk. 
Av dette forstår vi at det kan gi økonomisk gevinst å flytte på ressurser. Derimot kan det føre 
til at de som blir flyttet ikke har den kompetansen det er behov for. 
 
 I kommune 3 forteller virksomhetslederen om situasjoner der brukere med Downs syndrom 
har fått demens. I dette tilfellet måtte de evaluere botilbudet i forhold til de økonomiske 
rammene. Hun legger til at det handler mye om økonomi og at de alltid må tenke på hva som 
lønner seg for driften. Opstad og Utaaker (1992) presiserer at det kan være lett å glemme å se 
brukerens individuelle behov, fordi man er for opptatt av de økonomiske rammene. 
 
6.4 Økt bemanning 
 
I forrige funn snakket vi om økonomiske begrensninger. Økt bemanning faller under 
kategorien økonomi, men vi valgte å sette det som et eget punkt da vi så på dette som et nytt 
funn. Ifølge Opstad og Utaaker (1992) omhandler økonomien bruk av resurser som for 
eksempel personal, utsyr og bygninger. Vi hadde opprinnelig ingen spørsmål om 
oppbemanning i intervjuguiden. Alle kommunene oppgav at de hadde brukere med Downs 
syndrom og demens som fortsatt bodde i bofellesskap. På bakgrunn av dette stilte vi spørsmål 
om de hadde behov for oppbemanning i boligen. 
 
Kommune 2 og 3 så seg nødt til å oppbemanne da brukerne i deres kommune med Downs 
syndrom fikk påvist demens. Virksomhetsleder 2 hevder at de hadde gode grunner til å 
oppbemanne og at de ikke hadde problemer med å gjøre det. På den andre siden har de 
nedbemannet i andre boliger for å unngå ekstra kostnader for kommunen. Kommune 3 måtte 
øke personal på dag, aften og natt på grunn av uro hos en av brukerne med begge diagnosene. 
Virksomhetsleder 3 begrunner dette med at det var mindre kostbart for virksomheten enn å 
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flytte brukeren til demensavdeling. Kommune 1 har ikke hatt behov for oppbemanning, fordi 
de har hatt et godt samarbeid med hjemmetjenesten. Virksomhetslederen for denne 
kommunen legger til at om det har vært manglede kompetanse har hjemmetjenesten bistått. På 
den ene siden kan det tenkes å være en god løsning å få bistand fra andre tjenester. Men på 
den andre siden er det mulig at behovet bli for stort, slik at det heller vil lønne seg å 
oppbemanne. 
 
Virksomhetsleder 3 beskriver et tilfelle hvor de måtte oppbemanne på grunn av uro hos en 
bruker med Downs syndrom og demens. Hun forteller at uroen preget en annen beboer i 
boligen, og det til slutt ble så ille at brukeren som skapte uro måtte flyttes til en annen bolig. 
Tretteteig (2016) vektlegger viktigheten av å ta hensyn til nære beboere, slik at de ikke blir 
berørt av endringer hos vedkommende. Miljøtiltakene bør derfor ha som mål å ivareta 
grunnleggende behov, verdighet og selvstendighet, skape trygghet og opprettholde best mulig 
livskvalitet hos alle (Tretteteig, 2016). Med grunnlag i dette forstår vi det som at det kan være 
viktig å evaluere behovet for oppbemanning underveis, slik at resursene blir brukt fornuftig. 
Økt bemanning kan på den ene siden føre til trygghet for brukeren selv, og andre beboere i 
bofellesskapet. På den andre siden er dette mer kostbart for kommunen. Det kan tenkes at det 
vil gi økonomiske ringvirkninger andre steder i kommunen.  
 
6.5 Uenighet rundt botilbud 
 
Ifølge barne- likestillings- og inkluderingsdepartementet (2013) er det helt sentralt at 
kommunene har særskilt oppmerksomhet på tilpasning av tjenestetilbudet til 
utviklingshemmede i alderdommen. 
 
Vi lurte på hva kommunene tenkte om å flytte brukerne til demensavdeling på sykehjem. 
Kommune 1 har diskutert hvorvidt de flytter brukerne eller ikke, hvem de flytter, eventuelt 
ikke flytter. De har flyttet brukere til sykehjem, men møtte da stor motstand. Dette var på 
grunn av at de egentlig skulle ivaretas i boligen. Da de endelig fikk sykehjemsplass satt det 
langt inne for sykehjemmet å ta dem i mot. Thorsen (2003) bekrefter at eldresenter ikke alltid 
ønsker å ta i mot eldre utviklingshemmede, og hevder at de ikke legger til rette for denne 
brukergruppen. I tillegg sier hun at det trengs bedre kunnskap samt utvikling av tilbud som 
ivaretar eldre utviklingshemmede. Virksomhetsleder 1sier: 
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”Det er klart det er brukere som har bodd lenge i samme boligen, opp til 20-30 år. Når 
en ser at demensutviklingen begynner tenker man om en skal rykke dem opp fra det 
kjente og flytte dem til en spesialkompetanse. For eksempel et sykehjem.” 
(Virksomhetsleder 1). 
 
Virksomhetsleder 1 oppgir at mange av brukerne i kommunen ligger på et høyt omsorgsnivå 
og har solid kompetanse rundt seg. De ansatte har godt kjennskap til både brukeren og 
hjelpebehovet. De ser at de har brukere med spesielle utfordringer og tenker at de fratar dem 
noe andre ikke kan dekke om de flytter dem på sykehjem. Virksomhetsleder 1 mener at dette 
forsvinner om man flytter brukeren. Hun ønsker at brukerne skal ivaretas i hjemmet i den grad 
det er mulig. 
 
I kommune 2 har de fokus på hjemmesykepleie. De vektlegger dette høyere enn 
sykehjemsplasser. Grunnen til det er at brukeren skal få mulighet til å bo i eget hjem så lenge 
som mulig. Virksomhetsleder 2 er for at de skal få bo i eget hjem lengst mulig på lik linje med 
alle andre. Hun tenker derimot at hvis det somatiske overskygger, kan der være en mulighet å 
flytte dem til en demensavdeling. Med somatikk, menes den fysiske helsen (Kirkevold m.fl., 
2014). 
 
Virksomhetsleder 3 forklarer at før i tiden ble man flyttet til sykehjem/demensavdeling 
dersom man fungerte dårligere fysisk. Ble demensdiagnosen sterk nok, ble man flyttet. Hun 
sier at det nå er kommet nye krav om at brukere som bor i bofellesskap eller institusjoner skal 
få være der til de dør, så langt det er mulig. Da ansvarsreformen kom skulle mennesker men 
psykisk utviklingshemming falle under det samme lovverket som resten av 
normalbefolkningen. Det vil si at også de skal ha rett til å bo hjemme i egen bolig lengst 
mulig (Tretteteig, 2016). 
 
Alle tre kommunene mener at om det somatiske overskygger eller pleiebehovet blir for stort, 
kan det være gunstig å flytte brukeren til en demensavdeling. Tretteteig (2016) støtter opp 
dette ved å skriver at dersom man av medisinske eller faglige årsaker vil ha behov for mer 
bistand enn boligen klarer å yte, kan man flyttes til sykehjem. Som nevnt tidligere er rett 
kompetanse på rett sted viktig. Med det menes at sykehjemmet har en oppgave med å legge til 
rette på lik linje som boligen gjør (Tretteteig, 2016). Virksomhetsleder 1 fortalte at det satt 
langt inne for sykehjemmet å ta i mot. Det er rimelig å anta at dette skyldes mangel på 
kompetanse rundt brukeren. Virksomhetsleder 2 sier dette: ”Man hører stadig at personer 
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ikke har kompetanse på psykisk utviklingshemming, men de er faktisk mennesker”. Kan det 
tenkes at man blir så opphengt i at en må ha kompetanse på alle områder, at man ser seg blind 
på den kompetansen man allerede har? På den ene siden trenger man ikke kompetanse for å 
møte mennesker, men når det er sagt har de en diagnose man må ta hensyn til. Det kan være 
nødvendig å ha kunnskap om denne diagnosen for å yte tilpasset hjelp. Tretteteig (2016) 
presenterer forslaget om at kjent personal bistår brukeren i flyttingen til sykehjemmet. De har 
allerede god kjennskap til brukeren og problematikken. Selve flyttingen kan også være 
problematisk. Brukerne kan ha negative erfaringer fra tiden i institusjon som kan føre til 
uventet atferd og reaksjoner i forbindelse med flyttingen. En bør derfor planlegge godt før en 
eventuell flytting. At personalet blir flyttet sammen med brukeren kan være med på å skape 
forutsigbarhet og trygghet for brukeren. Det kan likevel oppstå utfordringer med et nytt miljø 
med nye mennesker å forholde seg til. Dette går begge veier. Det kan være utfordrende for 
både bruker og for pasientene som allerede bor på sykehjemmet (Tretteteig, 2016). 
Virksomhetsleder 3 fortalte at brukerne ble mer ensomme etter HVPU-reformen da de skulle 
integreres i kommunene. Det er mulig at den samme ensomheten kan oppstå ved flytting til 
sykehjem. I rapporten til Westerberg (2013) fremkommer det at det finnes få sykehjem som er 
spesielt tilpasset for personer med psykisk utviklingshemming. En mulig forklaring på dette 
kan være at forespørselen har vært for liten, eller ikke vært til stedet i det heletatt.  
 
Regjeringens mål er at tjenestene skal ha kvalitet og effektivitet. Det skal være fokus på 
brukeres opplevelse og at den enkelte skal ha tilgang på et helthetlig og koordinert 
tjenestetilbud (Barne-, likestillings- og inkluderingsdepartementet, 2013). 
 
Vi spurte alle virksomhetslederne hva de tenkte om et kombinert tjenestetilbud, altså en egen 
sykehjemsavdeling for eldre utviklingshemmede. Det kan se ut til at det har blitt en 
misforståelse rundt dette spørsmålet. To av kommunene har basert svarene sine mer på et 
kombinert tjenestetilbud i forhold til Downs syndrom og demens, mindre i forhold til eldre 
utviklingshemmede. Dette mener både virksomhetsleder 1 og 3 at kommunene er for små til 
og at det er for få brukere som har begge diagnosene. De har likevel kommet frem med sine 
meninger om et kombinert tjenestetilbud i form av sykehjemsavdeling for eldre 
utviklingshemmede. Er det virkelig en god nok forklaring at kommunene er for små? Det er 
flere utviklingshemmede som blir eldre, og det er fornuftig å tenke at små kommuner også 
skal ha tilbudet, dersom større kommuner skal ha det. I tillegg vil det ta mer enn en dag å 
bygge opp et slikt tjenestetilbud. Dette betyr at man bør tenke lenger frem i tid. Flere og flere 
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mennesker med Downs syndrom blir eldre, og det kan være greit å være forberedt på en 
eventuell eldrebølge (Mæhle m.fl. 2011).  
 
I kommune 2 har de drøftet forslaget om et kombinert tjenestetilbud. De har kommet frem til 
at dette kun er aktuelt om det blir mange fler med funksjonsfall hvor det somatiske 
overskygger. Virksomhetsleder 2 ser noe positivt i å ha et kombinert tjenestetilbud ved at dette 
blir noe eget. Hun legger til: ”Det er noe annet enn å være en del av et sykehjem” 
(virksomhetsleder 2). Som vi nevnte tidligere ble personer med psykisk utviklingshemming 
ensomme da de ble plassert ut i kommunene (Thorsen og Myrvang, 2008). En egen avdeling 
for aldrende mennesker med psykisk utviklingshemming kan bidra til et inkluderende, trygt 
og godt miljø, samt å øke livskvaliteten. På den andre siden kan det oppstå utfordringer med 
flyttingen da de har bodd på institusjon før og kan ha dårlig erfaring med det (Tretteteig, 
2016). 
 
Virksomhetsleder 1 fortalte at diskusjonen om et kombinert tjenestetilbud har vært oppe, men 
da vi senere stiller spørsmålet sier hun at det ikke har vært et tema i det hele tatt. Da hun 
videre snakker om et kombinert tjenestetilbud velger vi å tro at det var en misforståelse og at 
diskusjonen har vært oppe. Hun snakker om en annen kommune som har et bofellesskap for 
demente hvor det også er en avdeling for psykisk utviklingshemmede i samme bygget. Hun 
forklarer at de har hatt mange runder med diskusjon om bokollektivet skulle brukes til eldre 
utviklingshemmede. Hun presiserer også at det ikke er så enkelt å bare bygge opp sine tilbud 
der de vil. Det er også andre som ønsker tomtene for utbygging.  
 
Kommune 2 har snakket om at det går an å bytte internt mellom boligene. Det vil også 
fungere som et kombinert tjenestetilbud, men det vil være et bofellesskap for eldre 
utviklingshemmede, ikke et sykehjem. Westerbergs rapport (2013) presenterer resultater i 
forhold til at det ikke finnes mange bofellesskap/leiligheter tilrettelagt for eldre personer med 
psykisk utviklingshemming. Under 6 prosent har det botilbudet. Kan det tenkes at det lønner 
seg å flytte brukere internt som en midlertidig løsning, frem til brukeren får plass på en 
tilrettelagt sykehjemsavdeling? Skal man flytte internt, må kompetansen økes i den boligen de 
blir flyttet til. Enten man flytter internt og har et eget bofellesskap for aldrende 
utviklingshemmede eller en avdeling på et sykehjem, er det viktig at personalet er kompetent 
både på somatisk sykdom, aldring og utviklingshemming (Tretteteig, 2016). En av 
forskjellene på et bofellesskap og et sykehjem er blant annet den fysiske tilretteleggingen, sier 
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virksomhetsleder 2. Hun legger til at det er mulig at et sykehjem er bedre fysisk tilrettelagt for 
aldrende i form av størrelse, at det er mer oversiktlig, bedre hjelpemidler, de har tilsynslege 
og bedre utstyr. 
 
Alle virksomhetslederne ønsker eller sier at det er krav om at brukeren skal få bo hjemme så 
lenge som mulig. Behovene, tiltakene og tjenestene blir vurdert og tilpasset individuelt etter 
brukerens funksjonsnivå og behov, sier virksomhetsleder 1. Virksomhetsleder 2 sier mye av 
det samme. Dette gjenspeiler ett av regjeringens mål om at tjenestetilbudet skal være godt 
tilpasset brukeren sitt individuelle behov og sine ønsker (Barne-, likestillings- og 
inkluderingsdepartementet, 2013). Tretteteig (2016) skriver at en individuell plan bør 
utarbeides og alle berørte parter bør involveres. Virksomhetsleder 2 forteller om en bruker 
med Downs syndrom i kommunen som har langtkommen demens. Brukeren bor fortsatt i 
bofellesskapet hvor hun bodde før hun fikk demensdiagnosen. I boligen har brukeren kjent 
personal rundt seg i tillegg til at miljøet er det samme trygge. De valgte å ikke flytte brukeren 
på grunnlag av pårørendes ønske om at brukeren skulle bli boende. De ansatte i boligen tenkte 
også dette var til det beste for brukeren. Hvordan skal man ta tak i en slik problemstilling der 
brukeren kanskje ikke vet sitt eget beste, eller klarer å gjøre rede for hva han/hun ønsker? 
Sjørengen med flere (2005) hevder at mennesker med utviklingshemming i en aldringsprosess 
kan han vansker med å formidle hvordan deres behov endrer seg. I en slik situasjon hvor en 
må vurdere om flytting er nødvendig kan det tenkes at man på den ene siden ønsker at 
brukeren skal få bo hjemme så langt det er mulig. På den andre siden kan følelsen av å være i 
”trygge hender” på et sykehjem være bedre enn å bo hjemme. En mulig forklaring er at man 
blir så opphengt i at brukeren skal få bo hjemme at man glemmer å vurdere de fysiske og 
psykiske behovene. 
 
Virksomhetsleder 3 forteller at det må legges noen strategier for hvordan botilbudet skal 
tilrettelegges nå som brukerne har krav på å bo hjemme så lenge som mulig. Hun kommer 
også med et poeng da hun sier at boligene ikke er tilrettelagt for hva som helst, og hva som 
kan komme. Hun tar frem et eksempel om at demente som slutter å gå og blir passive ikke 
kan bo i en bolig som er tilrettelagt for friske folk, og som er fullt av dørterskler. Hun legger 
til at de i utgangspunktet skal bo i boligen, men at det er viktig om boligen er tilrettelagt for 
de faktorene som spiller inn. Mange boliger er små og uoversiktlige. Man har lite kontroll 
over hvem som kommer og går fra leilighetene, noe som kan skape utfordringer i forhold til 
vandring og demens (Tretteteig, 2016). 
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”Dette er hjemmet til brukeren og vi tilstreber at de skal bo hjemme lengst mulig på samme 
måte som vi gjør til normalbefolkningen” (Virksomhetsleder 1). ”Hjemme” for mennesker 
med Downs syndrom er ofte bofellesskap. I bofellesskap bor de ikke alene som vil si at det er 
mange andre å ta hensyn til.  I bomiljø hvor flere bor tett sammen er det viktig at man har en 
plan, slik at det blir tatt hensyn til at nære beboere ikke blir berørt av endringer hos 
vedkommende (Tretteteig, 2016). Av dette forstår vi at det ikke alltid vil være best for alle å la 
brukeren bo hjemme. Virksomhetsleder 3 hadde et eksempel på at brukeren måtte flyttes på 
grunn av uro. Tretteteig (2016) hevder at miljøbehandlingen bør evalueres jevnlig og tilpasses 
personens utvikling av demens. Miljøtiltakene skal ha som mål å ivareta grunnleggende 
behov, verdighet og selvstendighet, skape trygghet og opprettholde best mulig livskvalitet 
(Tretteteig, 2016). Ut i fra dette kan det forstås at det kan fungere godt å ha brukeren i 
boligen. Man må likevel evaluere botilbudet jevnlig og se om det må gjøres endringer. 
Westerberg (2013) viser i sin rapport at 25 prosent av kommunene/bydelene i Norge ikke har 
oversikt over om det er mennesker med utviklingshemming som trenger et annet botilbud enn 
de har i dag på grunn av aldersrelaterte forandringer. Det er også oppgitt at 322 personer med 
utviklingshemming riktig nok har behov for et annet botilbud på grunn av aldersrelaterte 
forandringer. For dem som har behov for bistand gjennom hele livet, vil tjenestebehovet 
variere og endre seg gjennom livsløpet i forhold til livssituasjon og utvikling (Barne-, 
likestillings- og inkluderingsdepartementet, 2013). Kan det tenkes at dette ikke blir tatt nok på 
alvor? 
 
6.6 Enighet om behov for kompetanseheving 
 
Alle kommunene var enige om et behov for kompetanseheving i tjenestene. Virksomhetsleder 
3 sier blant annet at de må ”ruste seg” med at deres brukere ikke kommer til å flytte, og at de 
da vil trenge mer kompetanse enn bare generelt miljøarbeid. Virksomhetsleder 1 har møtt 
motstand da de forsøkte å samle kompetansen ved å flytte aldrende utviklingshemmede til en 
bolig. Motstanden har vært at brukerne ikke ønsket å flytte. I tilfeller hvor brukeren selv kan 
gi beskjed om hva han/hun ønsker, kan det være enklere å forme et tilpasset botilbud. Ifølge 
Mæhle med flere (2011) kan mennesker med Downs syndrom som sagt ha vansker med å 
gjøre seg forstått. De kan også ha problemer med å sette ord på følelser. Det kan på den andre 
siden føre til at botilbudet blir vanskelig å forme, fordi man ikke vet hva brukeren selv ønsker. 
Virksomhetsleder 1 sier også at det har vært stor kamp om plassene og at det ikke er lett å 
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flytte kompetansen dit man ønsker. Hun legger til at det har vært vanskelig å bygge opp 
kompetansen når et nytt tilfelle inntreffer. Hun forteller: 
 
”Jeg ser også at svakheten med ting sånn som de er at vi bygger opp kompetansen, så 
dør brukeren og da forsvinner den, så sitter vi igjen med en ny bruker i kommunen, så 
bygger vi den opp og det forsvinner når brukeren dør” (Virksomhetsleder 1). 
 
En mulig forklaring på at det er vanskelig å bygge opp kompetansen er som Døhlie og 
Støkken (2013) hevder: kompetanseutvikling forutsetter at ny kunnskap og kompetanse 
nedfeller seg i en organisasjon. Altså at den den tilførte kunnskapen har ført til nye tjenester 
eller endringer i utøvelsen av tjenestene. Problematikken kan tenkes å være forskjellig fra 
bruker til bruker. Det vil si at en ikke kan gjøre endringer i utøvelsen av tjenestene på 
bakgrunn av ett tilfelle. Men er det ikke slik at en alltid lærer når man arbeider rundt en ny 
problemstilling? Det er vel ikke slik at man mister kompetansen når brukeren faller bort? 
Problematikken er kanskje ikke den samme for neste utfordring, men man vil kanskje likevel 
være en erfaring rikere fra forrige tilfellet og kompetansen vil mest sannsynligvis ha økt.  
 
Virksomhetsleder 1 påstår at når kompetansen ikke strekker til og de ikke har mulighet til å 
ivareta brukerne i boligen, skal de ha sykehjemstilbud på lik linje med alle andre. Det har 
hendt at de har fått hjelp fra hjemmesykepleien i tilfeller der kompetansen ikke strakk til i 
boligen. Ser man boligen isolert mener virksomhetsleder 1 at kompetansen kunne vært bedre. 
Likevel er kompetansen rundt brukeren god nok, fordi de henter inn hjelp utenfra der det er 
behov. 
 
Tretteteig (2016) skriver at med god planlegging over tid kan det legges til rette for gode 
løsninger i boligen, men dette vil kreve kompetanseutvikling hos personalet. I demensplanen 
2020 står det at manglende kompetanse kan føre til at personer med demens ikke får den 
hjelpen de har krav på (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). Alle kommunene har 
opplevd at ikke kompetansen har strekt til i den grad den burde vært. Kommunene har til 
felles at de har fått inn den manglede kompetansen fra andre tjenester som blant annet 
hjemmetjenesten og sykehjem. Når hjemmesykepleien bistår i boligene, bidrar de 
nødvendigvis ikke til kompetanseutvikling hos personalet som arbeider i boligen. Døhlie og 
Støkken (2013) skriver at effektiv ressursutnyttelse og utvikling er viktig for tjenestene. På 
den ene siden utnyttes ressurser som allerede eksisterer ved å få inn hjemmetjenesten. På den 
andre siden kan det tenkes tjenesteyterne i boligen ikke utvikles, og at boligen vil fortsette å 
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være avhengig av hjelp fra hjemmesykepleien. Dette er med mindre hjemmesykepleien lærer 
opp personalet i boligen på de områdene de mangler ferdighet og kunnskap. Det er mulig at 
kompetanseheving blant personalet i boligen kan bidra til uavhengighet fra hjemmetjenesten, 
som vil føre til at brukeren har færre mennesker å forholde seg til. Det igjen fører til 
forutsigbarhet, samt trygge omgivelser for brukeren. 
 
I boligene virksomhetsleder 1 har ansvar for er det få ufaglærte. Virksomhetsleder 3 tror 
årsaken til at kompetansen ikke har vært på plass i deres kommune er at de har ansatt mange 
ufaglærte. Hun legger til at dette er noe de jobber videre med i dag og ønsker å redusere antall 
ufaglærte i fremtiden. På den ene siden kan det være økonomisk riktig å ansette ufaglærte, da 
det er mer kostbart å ansette fagpersonell. På den andre siden vil er det viktig med kvalitet og 
kompetanse i arbeid med brukeren. §4 i helsepersonelloven (1999) stiller krav til at 
helsearbeidere skal holde seg faglig oppdatert på deres område. Å være faglig oppdatert 
kommer både pasienten og tjenesteyteren til gode. Det skaper trygghet rundt pasienten i 
tillegg til at det gir utøveren faglig trygghet i arbeidet ifølge Tretteteig (2016). Det kan tenkes 
at usikkerhet hos tjenesteyteren kan påvirke brukeren negativt. 
 
Jf. §5 i helsepersonelloven (1999) kan oppgaver delegeres videre fra helsepersonell til 
ufaglærte. Det stilles da krav om at arbeidet skal være forsvarlig, og at helsepersonell følger 
opp den ufaglærte i arbeidet. I kommune 1 har de jevnlig oppfølging av ufaglærte. 
Virksomhetsleder 1 presiserer at mye av ansvaret for dette ligger hos henne. Tretteteig (2016) 
støtter dette da hun skriver at lederen representerer holdninger og forventninger som 
helsearbeiderne skal forholde seg til. Å utvikle fagkunnskapen hos personal krever innsats på 
alle nivåer i organisasjonen. Det å ta i bruk ny kunnskap innebærer en form for endring i de 
fleste tilfeller. Imidlertid kan det være vanskelig å ta i bruk ny kunnskap om lederen ikke 
støtter opp. Lederen vil ha et spesielt ansvar når det gjelder å legge til rette for utvikling på 
arbeidsplassen (Tretteteig, 2016).  I boligene virksomhetsleder 1 har ansvar for, har de et 
fåtall ansatte med videreutdanning i forhold til aldring og utviklingshemming. De har mange 
ansatte som har gått på fagskole med temaet geriatri, og de har i større grad rekruttert 
sykepleiere inn. Med geriatri menes læren om sykdommer som oppstår i alderdommen 
(Kirkevold m.fl., 2014). Kommune 1 ønsker videreutdanning i utviklingshemming og aldring 
hos de ansatte. Virksomhetsleder 2 sier det handler om rett kompetanse på rett plass. I 
kommune 2 bruker de det eksisterende personalet som er tilgjengelig, og gir opplæring og 
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veiledning for å øke kompetansen. De har også et eget demensteam og har fått inn en 
kreftsykepleier på grunn av palliativ behandling hos en av brukerne med Downs syndrom som 
har langtkommen demens. Palliativ behandling betyr lindrende behandling ved livets 
avsluttende fase (Kirkevold m.fl., 2014). Hun sier at et sykepleierfokus er svært viktig og 
samarbeidet fungerer godt. Hun legger til: ”Det som er greit med dette ledernivået som 
virksomhetsleder er strategien med kompetanseheving og fokus” (virksomhetsleder 2).  
 
Ifølge demensplanen 2020 uttrykker personer og deres pårørende bekymring for manglende 
kompetanse og kunnskap om demens både i de kommunale helse- og omsorgstjenestene og i 
spesialisthelsetjenesten. En av målsettingene i demensplanen 2015 gikk ut på å øke 
kompetansen i tjenesteapparatet. Det er blitt satt i gang utviklingsprogram og 
opplæringsverktøy for å heve kompetansen i feltet. Likevel uttrykker fortsatt pasienter og 
pårørende bekymring for mangel på kunnskap og kompetanse (Helse- og 
omsorgsdepartementet, 2015). Virksomhetsleder 3 sier det er mange ufaglærte ute i feltet som 
er med på å påvirke kvaliteten i tjenestene. En mulig forklaring på det kan være antall 
deltidsansatte og sommer- og helgevikarer. Det går gjerne lang tid mellom hver gang de er på 
jobb, og de får ikke satt seg godt inn i ulike problemstillingene, som igjen kan bidra til at det 
helhetlige blikket på brukerne svekkes. 
 
”Det er veldig nytt at de blir eldre, men det er jo kjempeflott at også de får et lengre liv, ikke 
minst et bedre og lengre liv” (Virksomhetsleder 2). Virksomhetsleder 2 sier at det er greit at 
man har brukerne i boligene, men at kompetansen da må heves. Det hun mener er avgjørende 
er ikke om de er på sykehjem eller i bofellesskap, men selve kompetansen rundt brukeren. Av 
dette forstår vi at kunnskap og kompetanse er avgjørende for at botilbudet til brukeren skal 
være tilstrekkelig. Som Døhlie og Støkken (2013) sier, er riktig og god kompetanse med på å 
sikre kvaliteten i tjenestene. På den ene siden skal man la brukeren bo hjemme i trygge 
omgivelser lengst mulig, mens på den andre siden er det kanskje nødvendig at brukeren må 
flyttes på fordi at kompetansen rundt han/hun er bedre på et sykehjem. 
 
Virksomhetsleder 3 ser at brukerne nå blir eldre og helsearbeidere som jobber med denne 
brukergruppen vil trenge mer kunnskap, spesielt i forhold til det somatiske. Hun legger til at 
de ikke har forbedret seg på neste tilfelle, men tror de skal takle det når den tid kommer. 
Sjørengen med flere (2005) påpeker at kommunen og de ansatte må planlegge og tilrettelegge 
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for en god aldring og alderdom. Er det mulig at kommunene ikke tar dette på alvor? Eller kan 
det tenkes at de ikke er opplyst om dette? 
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7.0 KONKLUSJON/AVSLUTNING 
 
Målet med undersøkelsen var å finne ut hva slags botilbud personer med Downs syndrom som 
også har en demenssykdom har rett på, og hva de har i dag. Vi skjønte fort at dette var et tema 
som på hadde lite fokus. Vi har fått forståelse for at kommunene har ulikt syn på, samt 
arbeider forskjellige rundt problemstillingen. Funnene, litteraturen og forskningen viser at det 
er flere faktorer som spiller inn for at botilbudet til brukergruppen skal være fullstendig og 
koordinert. Tidlig kartlegging er helt grunnleggende for å oppdage diagnosen til rett tid. 
Fanger man ikke opp symptomene på demenssykdommen på et tidlig stadium, kan man 
risikere at brukeren ikke får den hjelpen han/hun trenger. Uoppdaget demensdiagnose kan 
føre til at brukeren ikke får et tilrettelagt botilbud som han/hun har krav på. Det er viktig at 
kartleggingsverktøy er tilgjengelig i boligene, og at personalet er bevisst på hvordan de 
brukes. Kartlegging henger tett sammen med kompetanse. Man må vite hva en ser etter hos 
brukeren for å kunne fange opp de riktige tegnene. Her vil kunnskapen hos personalet være 
helt vesentlig. Kompetansen vil spille en viktig rolle i tjenestene, og økt kompetanse gir 
resultater i form av god oppfølging, trygghet og forutsigbarhet. Ledelsen har en stor funksjon 
når det gjelder kompetanseheving blant personalgruppen. Men som nevnt tidligere vil det 
være utfordrende å heve kompetansen, dersom ikke alle nivåene i organisasjonen er med. 
Dette krever også at de som arbeider rundt brukeren har forståelse for nytten av den nye 
kunnskapen og er motivert for endringer. Hovedansvaret ligger som sagt hos 
virksomhetslederen, men ansvaret starter likevel høyere opp i systemet på det politiske nivået. 
Virksomhetslederen må forholde seg til lovverket og de økonomiske rammene. Økonomien 
kan sette begrensninger for blant annet bemanning og utforming av botilbud.  
 
Et planarbeid vil være nødvendig for at kommunene skal være forberedt på hva som kommer 
dem i møte. Demensplanen 2020 har lagt gode strategier for at mennesker med demens skal få 
et verdig liv. Denne planen har lite fokus på mennesker med psykisk utviklingshemming. 
Dersom botilbudet skal bli bedre, bør det utarbeides en egen plan for denne brukergruppen. 
Det gjenstår å se om kommunene klarer å følge opp dette og hva de enkelte kommunene kan 
tilby av tjenester i fremtiden.  
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